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繼續陪伴明釗走下去

專題報導

媽，妳別煩惱，兒孫自有兒孫福嘛！」我還記得明釗說這句話時我心裡的感動，每回

看見我擔憂的表情，明釗就會這樣說。不特別好聽肉麻，但說進我心坎裡，很貼心

，也很明釗風格。為了這一句話，我覺得，我選擇不放棄我的孩子，繼續陪伴明釗走

下去，其實是一件多麼值得驕傲的事。 

 

明釗很小的時候我們便發現他患了罕見的先天性肌無力症，這種病例，在台灣非常的

少，這種病照顧起來相當辛苦。我還記得，當醫生告訴我們，明釗頸部以下的肌肉未

來將不能出力，而且身體很可能因為這樣，而導致頭在中間、脊髓向兩邊彎成S形

，那時我的心情是多麼無助、徬徨並且擔心，除了這些以外，我唯一能做的便是懊惱

：「為什麼是我？為什麼是明釗？我們做錯了什麼？」 

 

而轉眼，明釗就要從大學裡畢業。別人見了我，聊起今年六月明釗就要畢業，無不一

臉驚訝：「好快呀！」時間好像真的過得很快，但是對我們、對明釗來說，走過的每

一步，都這麼不容易。對於現狀，對於這一路上幫助過我們的人們，我們特別珍惜與

感謝。 

 

真不可思議。很多人看到我現在的樣子幾乎都不能相信，我當初曾經那麼絕望，甚至

萌生過要將明釗送教養院的念頭，但是信仰給我力量。那時候明釗的病，讓我們急得

六神無主，求神問卜、遷祖墳，所有可能、不可能的方式，我們都試過了，只求明釗

的病能夠好起來。然後透過朋友的介紹，我開始唱禱日系佛教的南無妙法蓮華經，唸

著唸著，不再怨天尤人。我開始想要好好地留住明釗，我想，身為明釗的媽媽，如果

我都沒有能力照顧好我的兒子，那麼把他放在人滿為患的教養院裡，情況豈不是更糟

？憑著這股信念，我要自己堅強。我也做到了。 

 

雖然膽子小，但因為要送明釗上學的關係，我開始學著在車很多的台北市開車。第一

天開車的情況真的很糟，車速不到二十公里，明釗的爸爸還小心翼翼地騎著摩托車一

路護送，結果目的地到達時，我也嚇得滿身冷汗。 

 

為了照顧明釗，我開始反覆拿網球擊牆，訓練手臂肌肉。也為了明釗的求學和考試



，我開始懂得積極地爭取，因為在台灣，對於身體有障礙的人們，能夠給予的保障並

不周全，我必須主動出擊，才能確保明釗可以順利地升學。 

 

現在我之所以可以這麼自信在這裡，和採訪我的記者談明釗的病和執著，以及我的心

理轉折，冷靜的像在說別人的事，真的真的，是因為我走過來了。雖然走起來真的很

艱辛。我可以從力氣不大、膽小的媽媽，變成現在大家眼中如此堅強的我，這樣說來

我家明釗也是個寶，沒有他，就沒有我的堅強。即使無奈，我仍感謝。 

 

台灣的無障礙空間並不完善，不是弱勢的人們居住的好環境，可是，我想台灣人依然

是可愛的。至少明釗身邊的人就是，只要我們開口，人家都會願意幫我、幫明釗。 

 

剛開始進淡江的時候，一切都在摸索，是洪教官、學校和明釗同學們熱心的配合和幫

助，才讓我和明釗慢慢上軌道的。明釗的肌肉無法支撐身體的重量，所以念書比別人

要辛苦很多，也就是這個原因，他特別珍惜可以念書的機會，還特別要求我：「媽

，不能遲到，不能早退呀。」 

 

他大一、大二的時候課比較沒那麼專業，我都陪著他上課，幫他抄筆記，好像我也念

了大學一樣。現在的專業課程，我沒辦法消受，只好在教室外逛逛，認識不少人。想

想也滿開心的，因為明釗的要上學的堅持，我必須天天陪著他來學校，比起在家裡

，那種走在校園裡的感覺那麼清新，好像整個人都顯得開朗、而且年輕了起來。 

 

這時我會忍不住想得很遠，我會看著明釗成為淡江資管所的研究生，繼續在他喜愛的

資管領域中學習，而且我希望明釗研究所之後，能找到工作，走出自己的一片天，即

使他的身體不好，也不致成為社會的一個包袱。 

 

明釗很開朗，他把我拉向外面的世界，而不是窩在家裡，整天只能面對一面牆，我的

兒子坐在輪椅上，卻仍積極地面對他的人生，交朋友、網友，年輕人會有的生活，他

都要參與。我記得，有一次我陪他去桃園遠百參加網友的聚會，還被他叮嚀不要亦步

亦趨跟著他：「媽，待會不要讓我看到妳喔。」不要媽媽跟在身邊，突顯他的特殊

，他想要的，一直是和一般人一樣的人生。 

 

我不敢想，如果失去明釗我怎麼辦，我的生活重心緊緊地環繞著他，所有的夢想都繫

在他的身上。高中時，他因肺炎住進加護病房，我不捨的看著醫生在他鼻子與嘴巴插



上管子，偏偏旁邊的機器又一直叫，一叫我就心疼，恨不得自己能夠代替他。可是明

釗從頭到尾沒有哭，反而是我在明釗床畔直掉淚，喃喃告訴他：「你還沒玩夠呢，你

要好起來。」 

 

因為這樣，對於未來，我們其實不敢抱太大期望的，雖然因為信仰，我相信，只要心

中存有一個堅強的意念，這個意念就會實現，但是這一路走來的經驗告訴我，誰也不

能預測未來會怎樣，而我們會繼續，陪著明釗走下去。（記者彭郁馨整理）


